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« VALISES »
correspondant difficulte
scolaire
et handicap

Deficiences Intellectuelles

et /ou cognitives
(D1 / DC)

La FCPEI3 a souhaité mettre en place des outils dans
lesquels tous ceux qui se trouvent confrontés aux besoins
particuliers de certains enfants pourront trouver quelques
premiéres pistes.

Ce document n’a pas vocation a remplacer le travail fait par
ailleurs par de nombreuses associations spécialisées.

Contacts
Site : http://grandirensemble.fcpel3.asso.fourriel : grandirensemble @fcpel13.assolfr
Tél.04.91.61.28.84 Fax 04.91.61.37.90
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Quelgues définitions

Définition du handicap de la loi de 2005 : « Constitue un handicap toute liation
d'activité ou restriction de participation a la eie société subie dans son environnemen
une personne, en raison d'une altération subdtentierable ou définitive d'une ou plusie
fonctions physiques, sensorielles, mentales, cogsibu psychiques, d'un polyhandicap
d'un trouble de santé invalidant "

La Classification Internationale des Handicaps(la CIH ) utilise le terme dédéficience
intellectuelle™ au lieu de celui de "handicap mental". La déficeenorrespond a "toute pe
ou anomalie au niveau psychologique, anatomiquphysiologique". Elle présente donc
caractere généralement irréversible, méme s’il peatévolutif.

Pour I'Union Nationale des Associations de Parentde Personnes Handicapées Mental
(UNAPEI) : "La personne handicapée, quelle que soit la nature déficience, est d’'abo
une personne a part entiere. Ordinaire parce gudelhnait les besoins de tous et dispost
mémes droits, et qu’elle accomplit les obligatioleschacun. Singuliere parce gu’plus de
tous, elle connait d’autres difficultés qui lui s@ropres, qui résultent d’'une ou plusie
déficiences et qui nécessitent d’étre compenséesupaaccompagnement individuali
spécifique et adapté a chacun.

La personne handicapée mentale pstteuse de maniére permanente d’'une défici
intellectuelle dont l'origine peut étre tres diverEette déficience provoque un handicag
elle touche a différentes fonctionda compréhension, la réflexion, le raisonneméa
mémoire, I'analyse desituations, la prise de décisions, la commuroati'. (dans I'ouvrag
de Régis Devoldere. "La personne handicapée megttder de sa propre vie". Réadaptat
no 480, mai 2001, p. 12)

Les difficultés de la personne handicapée mentaleersont pas des exclusivement a |
déficience physiologigue de la personne, ni seulente a [I'inadaptation de
'environnement : elles proviennent de I'interaction de ces deux facteurs.

Précision: I'appellation Déficiences Cognitives (DC) conteians le titre de tie valise el
complément de celui plus largement utilisé de Détfices Intellectuelles (DI) fait référenc
I'univers de I'Ecole qui classe une catégorie d& GelS sous l'appellatioflis 1 -troubles
importants des fonctions cognitives




Approche. st

Quelgues signes d’'alerte

- Retard dans la tenue de la téte

- Retard d'acquisition de la station assise

- Retard de la marche

- Absence du « babillage »

- Retard de développement en terme de taille et s po

- Retard dans la préhension des objets

- Maladresse dans l'utilisation des objets quotidiens

- Difficulté a fixer les objets en mouvement

- Tendance a jouer de fagcon systématique avec degepines
- Lenteur et manque d’appétence dans les activitésdignnes
- Tendance a s'isoler ou a se retrouver isolé (cotepwnt inadapté, intrusif...)
- Retard dans la mise en place du langage

- Retard dans I'acquisition de la propreté diurnecsturne

ATTENTION : tous ces signes peuvent s’obsemteez un enfant en cours d’apprentissag
ne souffrant d’aucune pathologie.

C’est la notion de gravité qui doit alerter :elle dépend de l'intensité et de I'accumulation
des facteurs. Elle sera estimée en fonction de tigg'enfant.

Il est important de rappeler que seul un diagnostiposé par un spécialiste le plus tot
possible peut permettre une prise en charge efficac




Structures ¥ modalités

La scolarisation
En milieu ordinaire, il existe 2 types d’accueilkpible.
- Les classes de cycle

En maternelle et en élémentaire, pour les éléeveffrant de troubles Iégers leur permettant de
suivre le rythme de la classe dans les acquisisookires.

- Les classes d’intégration, nécessitant une déciside la MDPH

- la Classe d’Intégration Scolaire 1 (CLIS 1}V : en élémentaire, pour les enfants souffrant de
troubles plus importants ne permettant pas unessation a temps plein dans les classes de
cycle.

- I'Unité Pédagogique d’Intégration 1 (UPI 1 en cdége, Post-UPI en LPJY : dans le
secondaire, pour les enfants souffrant de troytilesimportants ne permettant pas une
scolarisation a temps plein dans les classes de dgs colleges, lycées et lycées professionnel

Les Personnes ressources
L'infirmiére scolaire, le médecin scolaire, le pegtogue scolaire, le conseiller d'orientation
psychologue et I'assistante sociale (pour le secegué), le référent de I'éducation nationale.
Personne pouvant accompagner I'éleve dans |'@ofenction de son projet propre et aprés
décision de la MDPH, 'AVS (Auxiliaire de Vie Scala) permet a I'éléve de s’intégrer dans le
groupe classe et d’accéder aux apprentissagesresola

Le Correspondant FCPE Difficulté Scolaire et Haafdipeut également vous conseiller / vous
accompagner, dans la mesure ou vous le jugez a@eess

Les services de soin
lIs ont eux aussi vocation a intervenir dans I'ec@ans le cadre de conventionnements) en
accompagnement de I'éleve et en fonction de soetgpoopre.
Pour la FCPE, la coordination de TOUS les partesaist nécessaire.
En acces libreles consultations
- pédiatrique et neuropédiatrique.
- publique, associative ou privée.
Elles peuvent orienter vers aocueil thérapeutiqueen CAMSP®Y, Hopital de jouf®.
Apres décision de la MDPH
- SESSADY. Service dEducationSpécialisée et d8oin aDomicile, il permet une prise en
charge globale (éducative et thérapeutique) dédigrou du jeune au-dela de son seul statut
d’éleve.
- IME/IMPRO @ InstitutsM édicoEducatifs/ InstitutsM édicoProfessionnels. Structures
d’accueil permettant une prise en charge globale.

() voir glossaire




Ténmoignage

Le témoignage qui suit est la pour éclairer le lecteur et lui apporter une meilleure
compréhension des difficultés et parfois du désarroi des parents confrontés aux conséquences

liées au handicap de leur enfant.

Florent NAVAS, un enfant singulier.

Pas question de parler de deuil, de souffrancess & I'arrivée de Florent dans mon foyer.
Florent je I'ai choisi, je I'ai adopté et c’est bonheur.

Pas question non plus de parler de cette déemarrke gui est mon choix et le mien
exclusivement.

Mais a partir de la, par contre, j'ai trés enviepdeler de la souffrance que j'ai pu ressentiesa d
moments clé dans les orientations successives deenfant.

Sans revenir sur les anecdotes, les comportemesit€flexions qui font mal, je dirai simplement
gue si mon enfant se trouve en IME aujourd’huitcleschoix par défaut qui m’a été imposé a un
moment donné et que j'ai fait parce que je semfais était en souffrance : le SENS de ce qu'on
lui imposait lui échappait totalement.

Le milieu ordinaire ne lui permettait pas de s’é@uéinen tant que personne différente et
singuliéere.

Et jinsiste sur ce dernier terme, la singularitéd raison Alexandre JOLLIEN, ce jeune
philosophe suisse, quand il dit que parler defférdince c’est faire référence au lien social, mais
gue parler de la singularité c’est vraiment padieta personne dont il est question !

Je suis convaincue que si Florent avait été parg¢areg que personne différergesinguliéereil
aurait eu sa place en milieu ordinaire mais, bienaec une approche différente de la part des
adultes en charge de son cheminement, et sansdiEsifgsserelles nécessaires avec le milieu
spécialisé.

Florent avait des compétences et des difficultéis fradoigt a été mis exclusivement sur ses
manques : il ne voulait pas d’apprentissage seplaiCe qui est déterminant me dit-on pour étre
admis a I'école de tous.

D’abord je dois dire que pour moi il ne peut étwestion de dissocier les apprentissages scolai
des apprentissages de vie tout court !
Ensuite peut-on me dire ce qu'on met derriére wadal’ apprentissage scolaire pour un enfant
Déficient intellectuel ?
- Simplement un ralentissement du ryth@e des méthodes adaptées a la personne, a
inventer au cas par cas, bien entendu a partiredapproche trés professionnelle mais tr
personnalisée également ?

ol




Ténoignage. suie
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Ca m’améne a la réflexion suivante : dans I'écol@me dans la cité, en milieu ordinaire, je crain
gu’on soit tenté trop souvent d’'aller a une psentiEgration qui ressemblerait plus a un « dress
déguisé »plutdt que de faire le choix dd’épanouissement de la personne singuliére doiat @m
charge I'’éducation ?

(terme « dressage déguisé » pas de moi : DocteRDES du Conseil Scientifique de FAIT 21).
Pour ma part, j'essaie, chaque fois que je progaségue chose a mon fils, d’avoir en téte ce
souci ! Méme s'’il n'est pas facile d’y échapper gentenu de la pression sociale environnante !
Combien de foisi-je entendu ou ai-je dit moi-méme apres tout il est comme l'autre » ou bien
encore lui dire a lui : « fais comme untel »

C’est dire que cette notion de personne singuiiéres échappe souvent dans I'éducation de no
enfants, quels qu’ils soient.

Et Florent me surprend, chaque fois, en me le tapppar son attitude, quand il en a I'occasion :
par exemple quand je veux I'amener a faire ou@glielque chose : ¢ca n'aboutit pas a ce que
jattends ! Et je dois constater que c’esstsouvent plein de sens et que ¢a lui ressemiBegpke ct
gue je voulais lui faire dire ou faire !

J'avoue que chaque fois, si ¢a me rassure sunéaite, en méme temps ¢a m’'interroge un peu
sur moi-méme dans mon attitude vis-a-vis de lui !

Je n’ai trouveé gqu’un lieu ou la singularité de Eloira été prise en compte comme élément de b
du cheminement éducatif, c’est I'IME LA PARADE.

- Il a pu enfin sortir de son statut de vilain petinard qui ne veut jamais faire comme les alitre
- Avec une équipe éducative qui a compris gqueépamouissement passait par le sport, les acti
physiques, la danse, le théatre, la musique. Htfgllait passer par 1a, par les activités quiihait,
avec des consignes qu'il comprenait, pour gu’ilrappe a se canaliser, a patienter, a partager,
ETRE avec les autres, effAIRE avec les autres !

- Dans ce lieu il a trouvé également un institaysu I'accompagner dans son « refus » de scol
pendant plus de 2 ans avec seulement une demig@ula classe par semaiid, qui a su saisir s
premieres marques d’intérét pour lui proposer athiose : ainsi, a partir de 15 ans, Florenta e
trois demi journées par semaine de scolaire audgeitME.
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Témoighage. fin

Je veux préciser ici que je ne défends pas le uniietégé en condamnant le milieu ordinaire,
loin de la. Et je ne parle que d'un IME, celui dee Rarade, et d’'une expérience, celle de
Florent.

Et j'ajoute méme que si j'ai eu un deuil a fairesgléa démarche éducative de Florent c’est bien
celui du milieu ordinaire dont il a été rejeté aat® !

Alors aujourd’hui je veux croire qu'avec cette nell® loi, le projet de vie des personnes
présenté comme déterminant, nous serons capat@lesgerda nos enfants les incohérences, les
mangues de liens dans les prises en charge gatilsuoconnaitre dans le passeé !

Et je veux croire que nous arriverons a trougdien, les passerelles nécessaires entre ces
deux mondes, dits ordinaire et protége, avec deipes complémentaires, sans doute mixées a
des moments de I'évolution de nos enfants, et geidls trouveront leur place, une place a
part entiere, dans notre sociéte, et qu’ils pourmevenir des adultes citoyens avec toute
leur singularité, comme chacun d’entre nous.

Témoignage d’Héléne, mere de Florent NAVAS

Collogue « I'enfant handicapé sur le chemin de laitoyenneté »
Différence et singularité

12 Octobre 2006




Conseils FCPE

Il est important que tous ceux qui interviennent towr de I'enfant présentant une déficience
intellectuelle et/ou cognitive puissent mesurer sté@sarroi et celui de sa famille en comprenant a
mieux leurs difficultés et leurs attentes.

Chague enfant est unique, chaque parcours estdndivet seule une écoute sans prejugé peut
permettre de le comprendre et d’étre efficace tlaite et le conseil, c’est ainsi que nous
concevons notre role de parents FCPE :

- Si vous étes parents d’'un enfant « DI / DC »heaqyue les parents FCPE sont
disponibles...n’hésitez pas a les solliciter ! ! !

- Si vous étes parents FCPE, n'oubliez pas quesiaipr pas peut étre difficile pour le parent d’'un
enfant en difficulté...soyez accueillant et & I'é@at n’hésitez pas a contacter la fédération en c
de besoin.

Plus que jamais, le réle du Correspondant Diffedtolaire et Handicap est de guider, d'adress
les parents et les personnes qui sollicitent ste aers la personne, le lieu ou il pourra obteng u
réponse adaptée.

RAPPEL : Seul un diagnostic posé par un spécialiste peranéttiparler de handicap.

Quelgues principes qui nous semblent importants :

- Il est nécessaire d'inscrire I'enfant dans soteézar I'école est le lieu des relations avec ses
pairs, avec sa classe d'age.

- En cas d'inquiétude, aller consulter : il vaueax consulter pour rien, que de passer a coté.

- Rester conscient du fait que les exigences doiteea difféerentes pour les enfants présentant
une déficience intellectuelle / cognitive par rap@ux exigences demandées a un enfant ne
présentant pas cette déficience.

- Un réel travail de partenariat entre les parefds,soignants et I'Ecole est primordial pour aide
'enseignant a faire avancer I'éléve le plus loosgible. L'éclairage spécial des parents sur leur
enfant est nécessaire.

- Le parcours ne peut étre qu'individuel, et ménomse heurte encore a la rigidité de I'Educati
Nationale, la loi de 2005 et la présence d'un nenshwissant d'éleves en situation de handicap
I'école, devraient faire évoluer les choses.

Ne pas hésiter a demander la tenue d’'une équipmtdel ou de suivi de la scolarisation tres tét
dans I'année, voire en fin d’année précédente)(umur mettre a plat le projet de I'enfant.

CONFIDENTIALITE — ACCOMPAGNEMENT — INFORMATION - ME  DIATION
Ni spécialiste, ni médecin, ni psychologue, ni engeant,
LE PARENT FCPE SE VEUT COMME UN PARTENAIRE ALECOU TE DE TOUS...



Lisns utiles

Sites Institutionnels :

ASH 13: Le site Adaptation Scolaire et Scolarisation dése&s en situation de Handicap de
I'Education Nationale
http://www.ticeld.13.ac-aix-marseille.fr/ais/indietm

CG 13: LaMDPH « Maison Départementale des Personnes Handicapées »
http://www.handicap13.fr/handicap13/CG13/pid/204

REFERENTS DE LA SCOLARITE : Les enseignants référents sont les interlocuteurs
privilégiés des parents. lls ont pour mission dedecueillir, de les informer et de suivre avec
eux le parcours de leur enfant. lIs les aidentgsessaire, a saisir la MDPH dans les meilleurs
délais.Site ASH13

Sites associatifs :

UNAPEI : Présente sur tous les fronts et a tous les niveéawécision, 'TUNAPEI se donne les
moyens d’étre une structure efficace et pleinemeprésentative des personnes handicapées
de leurs familles.

http://www.unapei.org/

TRISOMIE 21 FRANCE : fédération d’associations de parents et de prafessis (les
GEIST) qui ont toutes pour but de concourir a urdleure prise en charge ré-éducative et
thérapeutique ainsi qu’a I'insertion sociale desspenes atteintes de Trisomie 21.
http://fait21.free.fr/

GPF- GROUPE POLYHANDICAP FRANCE : Créé en 1996, Le Groupe Polyhandicap
France rassemble des parents, des professionrtkds associations, gestionnaires ou non
d'établissements. Il est représentatif d'une éeae&@inmune mise au service de la
reconnaissance de la personne en situation dedagmidiurd.

http://www.gpf.asso.fr/




GLOSSAIRE

CAMSP : LesCentres dAction M édicoSocialePrécoce sont spécialisés dans la petite enfance, les
enfants de 0 & 6 ans y sont donc accuedis missions sont le dépistage des handicapgJargion des
accidents, la prise en charge et la rééducatioenfasts. Un CAMSP est composé d'une équipe
pluridisciplinaire médicale, paramédicale et édiveadous pourrez trouver dans un CAMSP : un
pédopsychiatre, un pédiatre, une puéricultricegrtimphoniste, un psychomotricien, un ergothérageut
un éducateur de jeunes enfants, une assistansesaci

CLIS : LesCLasses dhtégrationScolaire accueillent de facon différenciée, dansaiees écoles
élémentaires ou exceptionnellement maternelles¢l@ess handicapés physigues ou handicapés
sensoriels ou handicapés mentaux qui peuventicfit, en milieu scolaire ordinaire, d’'une scoléri
adaptée a leur age et a leurs capacités, a leergttarl'importance de leur handicap. L'objeca#sdCLIS
est de permettre a ces éleves de suivre totalesugrdrtiellement un cursus scolaire ordinaire
(notification MDPH nécessaire).

CMP : LesCentresM édicoPsychologiques sont les lieux de consultation dedcees publics de
psychiatrie. Une équipe pluridisciplinaire (psydteéapsychologues, assistante sociale...) y assgre de
soins sans facturation.

CMPP : LesCentresM édicoPsychoPédagogiques sont des lieux de consultation spsEsadjui
s’adressent a des enfants en difficulté ne présepés forcément un handicap. L'enfant est dirigésd
cette structure par la famille, le médecin de flanie maitre, le psychologue ou le ré-éducatequife
éducative) ou par une commission spécialisée. Gh@WPP dispose d'un directeur médical (psychiatr
ou psychologue), d’un ou de plusieurs psychiapegchologues, d’orthophonistes, de psychomotricien
d’assistantes sociales ainsi que de personnelshadratifs.

Hépitaux de Jour : UnHopital deJour peut accueillir des enfants a temps complet tamps partiel,
lui proposer des activités éducatives, thérapeesigdes moments scolaires etc....

MDPH : Lieu unique d’accueil, IMaisonDépartementale dé¥ersonnesiandicapées exerce une
mission d’accueil, d’information, d’accompagnementie conseil des personnes handicapées et de |
famille ainsi que de sensibilisation de tous lésy@ns aux handicaps

SESSAD: LesServices dEducationSpéciale et d&oinsA Domicile sont des services médico-sociau
autonomes ou rattachés aux établissements d’édncgtéciale. lls assurent trois missions princgale
conseil et 'accompagnement de la famille et detbarage en général, I'aide au développement
psychomoteur et le soutien a 'intégration scolaira I'acquisition de I'autonomie. Composés d’'@qgi
pluridisciplinaires (psychologues, médecins, aitéslicopédagogiques...), ils peuvent intervenir au
domicile familial de I'enfant ou de I'adolescentaim aussi a la créche, a I'école, au centre aéehoore
dans les locaux du SESSAD, si la nature de I'ietion et la proximité s’y préte (notification MDPH
nécessaire).

UPI : LesUnitésPédagogiques tihtégration ont été créées dans certains collegelefeis peu dans le
lycées) pour accueillir dggé-adolescents ou des adolescents handicapégeupént tirer profit, en
milieu scolaire ordinaire, d'une scolarité adagtéeur age et a leurs capacités». Les objectffd i
sont d'une part, « de scolariser ces éléves, m@&s@articllement, dans des classes ordinairagrelpar
de les faire participer le plus possible a la \ddalcommunauté scolaire » (notification MDPH
nécessaire).
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